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Grands principes 
de l’accompagnement 

de la personne en soins palliatifs 


Ces grands principes sont 
axes sur la reconnaissance 
de la « souffrance totale » 
du patient et d’un 
necessaire travail en 
equipe pour les soignants. 

« Soigner » et « prendre 
soin » sont deux notions 
diffe rentes et 
complementaires ; 
le prendre soin, base 
sur la relation a I’autre, 
tente d’assurer, avec lui, 
un reel projet de vie 
jusqu'a la fin de la vie. 


Ce qui est nouveau 


L’accompagnement en soins palliatifs peut etre mis en oeuvre 
bien en amont de la phase terminale. 

Le malade est au cceur du dispositif de soin et la relation 
humaine malade-soignant valorisee. 

Le malade a le droit de refuser des traitements. 

L’accompagnement en soins palliatifs doit permettre aujourd’hui 
au patient qui le souhaite d’etre accompagne a son domicile. 

L’organisation des soins palliatifs, sur un territoire donne, doit 
permettre une collaboration et une reelle complementarite entre 
le domicile et les etablissements de sante, en mobilisanttous 
les acteurs : liberaux, reseaux, equipe mobile, hospitalisation 
a domicile et etablissement de sante. 


Marie-Noelle 
Belloir * 


E n France, la loi du 9 juin 1 999 1 definit un droit d’acces aux 
soins palliatifs et decrit les soins palliatifs comme des 
soins actifs, et continus, pratiques par une equipe inter- 
disciplinaire, en institution ou a domicile. 

Dans les annees 1960, un medecin anglais, Dame Cicely 
Saunders, joua un role preponderant dans le developpement 
des soins palliatifs. Elle developpa deux notions fondamentales 
dans la demarche palliative : le concept de « total pain », plus jus- 
tement traduit par « souffrance globale », c’est-a-dire qui prend 
en consideration la douleur physique mais aussi les souffrances 
psychologiques, sociales et spirituelles des malades en fin de vie, 
tout en precisant que ce concept integre toute la part de souf- 
france peut-etre plus existentielle et qui nous est parfois inacces- 
sible ; et la necessity de travailler en equipe. 

« Lorsqu’il n’y a plus rien a faire, ce qui reste a entreprendre est 
peut-etre I’essentiel » : cet etat d ’esprit donne un tout autre sens a 
la prise en charge des patients pour lesquels la medecine curative 
prend acte de ses limites, alors qu’on a dit au patient et a sa famille 
« nous ne pouvons plus rien pour vous », pouvoir leur repond re 
qu’il y a encore des soins possibles devient une reelle ouverture 
pour ceux-ci et un espace de creation pour les soignants.* 

Soigner et prendre soin 

Le vocabulaire anglais, au regard de la notion de soins, retient 
deux types de soins de nature differente : les soins coutumiers et 
habituels, « to care » (prendre soin de, avoir soin), lies aux fonc- 
tions d’entretien de continuity de la vie ; et les soins de repara- 
tion, « to cure » (soigner, traiter en otant le mal), lies aux besoins 
de reparer ce qui fait obstacle a la vie ». 2 


* Le terme soignant regroupe I’ensemble des acteurs medicaux, paramedicaux, 
psychologues, assistants sociaux, dieteticiens. 


* Cadre de sante, equipe mobile d’accompagnement et de soins palliatifs, 
EMASP, CHU de Rennes, hotel-Dieu, 35064 Rennes Cedex. 

marie-noelle.belloir@chu-rennes.fr 
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Les soins coutumiers sont fondes sur les habitudes de vie, les 
coutumes, les croyances de I’individu. Le traitement, les soins 
s’appliquent ainsi a assurer la continuity de la vie. 

Les soins de reparation, traitement de la maladie, s’appliquent 
prioritairement a guerir. 

« Lorsqu’il y a prevalence du cure sur le care, c’est-a-dire des 
soins de reparation en negligeant les soins habituels et coutu- 
miers, il y a annihilation progressive de toutes les forces vives de 
la person ne, de tout ce qui la fait etre et reagir » ; 3 dans cette affir- 
mation se trouve le defi du soignant. Les soins palliatifs sont cen- 
tres sur la personne malade, personne unique, etre de desir 
(conscient ou pas), homme ou femme le plus souvent difficile a 
apprehender dans sa complexity naturelle. 

« Une action soignante respectueuse de la personne doit veiller 
a respecter le sens et la valeur que cette personne accorde a 
cette action a ce moment. » 4 

Comment prendre soin ? En liant une demarche scientifique 
(I’accompagnement d’une personne en soins palliatifs ne peut se 
concevoir sans competences, sans connaissances specifiques, 
techniques, therapeutiques, medicales et soignantes de quality, 
qui tiennent compte des avancees de la science et des recom- 
mandations de bonnes pratiques et une demarche plus globale 
centree sur I’individu. 

« Prendre soin vise, au-dela de la technicite du geste, a soulager 
les symptomes, diminuerla souffrance et done favoriser I’auto- 
nomie et le con fort de la personne. Le “prendre soin” necessite 
competence, attention, ecoute, tact et discretion, afin de preserver 
le sens et la justesse des decisions adoptees dans la concer- 
tation . » 5 

Prendre soin : demarche en soins palliatifs 

Les principes de I’accompagnement sont repertories et repris 
dans plusieurs textes officiels, 6 dont ceux de I’Agence nationale 
d’accreditation et devaluation en sante, qui soulignent specifi- 
quement le respect du malade, la prise en compte de sa souf- 
france, I’attention a sa famille et le travail en equipe ; notions 
developpees entre autres, ici, en cinq points. 

Accompagner 

L’accompagnement correspond a une attitude : accompagner, 
e’est etre avec, ce n’est pas faire a la place de I’autre, e’est etre a 
cote, I’ecouter, se taire, s’arreter pour etre disponible. 

L’accompagnement est aussi une relation singuliere : c‘est 
accueillir I’autre avec reconnaissance tel qu’il se deficit lui-meme 
sans se substituer a lui pour lui dire ce qu’il doit etre ; c‘est etre 
ouvert positivement a toutes les idees, a toutes les experiences, 
sans interpreter, sansjuger, laissant a I’autre le temps et I’espace 
de trouver la voie qui est la sienne. 

Cet accompagnement doit se faire dans le respect de I ’autre et de 
ses valeurs, en I’informant au mieux, en lui laissant la parole, en 
tenant compte de ses positions dans la dynamique relationnelle 


complexe entre le patient, sa famille, ses proches et I ’equipe soignante. 

La place de la famille et de I’entourage est primordiale pour un 
malade en fin de vie, car la mort est un evenement familial, social, 
et le deces peut etre I’occasion de reflexion, de rapprochement 
ou d’eloignement, de reconciliation ou de dissensions. 

Dans ce contexte, la presence de benevoles d’accompagne- 
ment, formes, integres a une association et pouvant apporter 
leur concours au dispositif de soin, est recommandee par des 
textes legislates. 7 L’ experience nous permet de dire combien leur 
role, complementaire de celui de r equipe soignante, confere a la 
demarche palliative une quality indeniable. 

L’accompagnement sous-tend la rencontre et I’espace rela- 
tionnel qu’il cree, il est I’essence et la richesse de notre metier de 
soignant. 

La qualite de vie 

L’ Organisation mondiale de la sante la deficit en 1 994 « comme la 
perception qu’a un individu de sa place dans I’ existence , dans le 
contexte de la culture et du systeme de valeurs dans lesquels il vit, en 
relation avec ses objectifs, ses attentes, ses normes et ses inquietudes » . 

Le confort du patient est un souci prioritaire, et pour cela le 
traitement de tous les symptomes est essentiel. II reste du temps 
a vivre, rendons-le le meilleur possible, meme si parfois ce meil- 
leur ne sera que « du moins mauvais possible ». 

La douleur. La quality de vie du patient depend souvent en 
premier lieu de la prise en compte de la douleur physique. Un 
patient algique n’est pas un patient confortable. Bien qu’insuffi- 
sante en soi, revaluation de cette douleur est fondamentale dans 
la prise en charge, elle doit etre collective, reiteree, et doit pren- 
dre en compte la grande subjectivity de ce symptome : subjecti- 
vity du patient qui la dit ou pas, qui la montre ou pas, et subjecti- 
vity du soignant qui en est le temoin. 

La souffrance totale est une notion qui complete celle de 
douleur physique. Elle peut prendre de multiples formes 
(plaintes, prostration, cri, silence, angoisse, etc.) ; complexe a 
dire, complexe a evaluer, complexe a comprendre, seule la rela- 
tion peut I’approcher. 

La prise en compte de la complexity psychologique du 

patient est tout aussi fondamentale dans I’accompagnement. 
L’idee de la mort est naturellement une source d’angoisse, de 
tristesse, une violence pour le malade et sa famille mais aussi 
pour le soignant : prendre conscience de cette souffrance est 
necessaire dans ce temps privilegie qui reste a vivre. 

La dimension sociale, spirituelle ou existentielle (pour 
tous), et religieuse (pour certains) doit integrer la demarche soi- 
gnante dans la prise en compte de I’autre, reintegrant ainsi la per- 
sonne malade dans sa vie et dans la vie. 

La culture du « souci du detail » est un element important de 
la qualite du temps ; en effet, notre quotidien et particulierement 
celui d’une personne malade, est rempli de petits actes, petites 
attentions, petits details, qui sont le sel de la vie. . . , cultivons-les, 
ils sont garants de la qualite de notre vie. 
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La culture de la convivialite est un autre element de cette 
qualite de vie. La France est un pays de repas, de fetes, de 
bonne chere. . . evenements de la vie sociale et communautaire a 
laquelle nous appartenons. Etre vivant, c’est aussi se rencontrer, 
echanger, faire de cette convivialite une ressource de vie. 

Savoir mesurer la finalite therapeutique de nos soins est 
un concept medical qui intervient dans la recherche de la qualite 
de vie. Dans une decision therapeutique, et soignante, il s’agit de 
mettre en balance le benefice immediat et le degre de contrainte 
impose par le traitement et/ou les soins. Les soins palliatifs signi- 
fied une medecine de traitements adaptes, de propositions, de 
questionnement et de creation. La mesure permanente de I’inte- 
ret individuel des soins et des therapeutiques doit avoir pour 
objet cette qualite de vie. Si le traitement et/ou les soins propo- 
ses au patient ne contribuent pas a son contort, il faut s’abstenir. 
L’ attitude therapeutique est appropriee a chaque malade et a ses 
conditions individuelles, dans I’objectif de lui procurer le plus de 
contort possible, tout en lui imposant le moins de contraintes et 
le moins d’agressivite possible. Entre I’obstination deraisonnable 
et I’euthanasie, la place est toujours a trouver, la loi du 22 avril 
2005 relative aux droits des malades et a la fin de vie, dite loi Leo- 
netti 8 , en donne le cadre (v. page 768). 

Les soins personnalises 

« Le patient est un homme qui a un nom, une histoire, une expe- 
rience, un vecu singulierde malade. » 9 Dans la prise en compte de 
la douleur physique et de la souffrance morale du patient, c’est 
I’homme sujet de soins qu’il s’agit de prendre en charge. La 
condition de la demarche palliative est d’individualiser les soins. 
Les soins sont specifiques, non stereotypes, adaptes a chaque 
patient. Les actes de soins s’adaptent au patient et non I’inverse. 
II est temps de respecter I’individu, homme unique, aux besoins 
singuliers. Pour le soignant, etre acteur responsable, c’est accep- 
ter de se laisser interroger par le patient, c’est penser les soins, 
pour I’individu et avec lui. 

Le lien qui unit I’acte et la personne soignee donne du sens a la 
pratique soignante. 

L’anticipation permet d’assurer une certaine qualite au service 
rendu, en tenant compte de I’organisation, des difficultes a assu- 
rer la continuity des soins, que ce soit en institution ou au domi- 
cile. Le soin est alors organise autour d’axes de management 
fondamentaux comme le travail en equipe, la rigueur de la trans- 
mission, la recherche du sens des actes, et de I’application de la 
demarche de soins qui peut se decomposer ainsi : recueil des 
donnees et en particulier observation, analyse des besoins, pro- 
grammation des reponses, evaluation du soin et plus globale- 
ment de la qualite de I’aide apportee. 

« Les soignants sont frustres par le manque de temps. Alors 
que s’ils apprenaient davantage a etre vraiment la avec I’ autre 
durant le peu de temps dont ils disposent, ils seraient alors en 
coincidence avec le temps du malade et ne ressentiraient plus ce 
sentiment de frustration », dit J.-Y. Leloup. 10 


POUR LA PRATIQUE 

Lors de la phase palliative de la prise en charge d’un patient, 
I’equipe medicale et paramedicale doit : 

• bien connartre le patient et le respecter ; 

• etre techniquement competente et performante ; 

• evaluer regulierement et traiter les symptomes ; 

• anticiper les prescriptions ; 

• mettre en question nos certitudes ; 

• et au nom de notre humanite, etre present a I’autre. 


L’equipe pluridisciplinaire 

L’accompagnement de la personne en fin de vie est souvent 
une periode difficile. Tous les acteurs de soin sont concernes, a la 
condition d’etre conscients des enjeux, et d’accepter d’etre 
acteurs responsables au sein d’une equipe. C’est un veritable 
engagement individuel dans une demarche collective, qui amene 
a considered a construire I’acte de soins de fagon pluri- et inter- 
disci pi inaire. « L’interdisciplinarite est une visee, elle n’est pas 
donnee d’emblee, elle se construit avec chacun de ses membres 
au fil du temps et de I ’experience acquise. 

Des preambles ethiques au bon fonctionnement de I’equipe sont 
retenus par le collectif infirmier de la Societe frangaise d’accompa- 
gnement et de soins palliatifs (SFAP) : « Le respect de la fonction de 
I’autre, etre centre surle patient, avoir une reference a un projet de 
service et un projet de soins infirmiers, un projet avec le patient . » 12 

Une equipe, c’est apprendre a se rencontrer pour discuter de 
la prise en charge, c’est discuter chacun dans I’assurance de sa 
formation, riche de ses enseignements, de ses competences 
individuelles et de ses differences pour en faire une demarche 
collective au service de I’individu malade. La relation singuliere de 
chaque soignant (de I’aide-soignante au medecin, chacun dans 
son engagement humain), creee avec le patient, doit composer 
un savoir collectif qui va permettre un meilleur accompagne- 
ment. La valeur des informations recueillies aupres du malade ne 
depend pas du grade ou de la fonction mais de la richesse 
qu’elle apporte a I’accompagnement. Agir collectivement 
devient une composition d’agirs individuels partages, dans un 
esprit de confiance reciproque et de tolerance. Le travail en 
equipe optimise la demarche, ameliore la qualite du service 
rendu et peut aussi contribuer a eviter une usure professionnelle 
en permettant I’echange, le dialogue, la construction collective. 
Meme dans un contexte de domicile, il semble necessaire de 
parler d’equipe ; elle est reduite, mais elle oblige a penser a la 
transmission entre collegues et a la disponibilite de chacun. 

Le climat de confiance 

Au sein de I’equipe, les soignants doivent pouvoir creer un cli- 
mat de confiance avec les personnes qu’ils accompagnent mais 
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aussi en son sein, c’est-a-dire entre les membres de Tequipe. II 
ne peut sans doute pas y avoir de soins palliatifs ni d’accompa- 
gnement si le patient et son entourage ne peuvent avoir 
confiance dans Tequipe de soins. Cette confiance se cree, elle se 
gagne souvent dans les premiers instants de rencontre, elle est 
de la responsabilite des soignants, elle permettra de maintenir le 
dialogue singulier. 

« Pratiquerune medecine soignante, c’est chercher a allier, autour 
d’une meme finalite, le traitement, le soin et le prendre soin. » 13 

Le mourant n’existe pas : Phomme est vivant ou mort 

Quelques annees aux cotes de patients en fin de vie permet- 
tent de comprendre combien le concept ou I’idee de la bonne 
mort n’a pas de sens. Qui pourrait revaluer, en dire quoi que ce 
soit, en dehors de celui qui vient de mourir ? Au mourant, a 
I’homme en train de mourir, dans Taction de mourir, dans Tinstant 
de mort, il ne peut etre attendu beaucoup de soins. 

En revanche, il est attendu des soignants qu’ils considered 
celui qui va mourir comme un etre vivant jusqu’au dernier souffle, 
et done qu’ils soient capables d’avoir avec lui et pour lui des actes 
de soins qui ont du sens. Leur regard doit etre different sur cet 
espace de la fin de vie pour qu’il soit un espace de vie. Les inter- 
ventions aupres de la personne malade doivent s’investir dans un 
questionnement et une mise en doute des certitudes enseignees 
ou acquises, seuls garants d’une quelconque qualite. Les projets 
de soins, si infimes soient-ils (maintenir Thydratation de la bouche 
p. ex.), doivent permettre d’accompagner les malades jusqu’au 
bout de leur vie, dans une temporalite vecue comme positive et 
enrichissante, puisque creatrice de relation humaine.* 


summary Supporting palliative care patients 

Since the early days of the discipline, the fundamental principles of palliative care have been 
focusing on recognizing patient « overall suffering » and the necessity for caregivers to work as 
a team. Besides curative medicine, it becomes necessary to acknowledge a caring medicine 
which, based on the relationship to the sick one, aims at establishing with the latter a real life 
project until their very last days. To the patient, considered as a “subject of care”, a man or a 
woman living up to the very last breath, the team will offer supportive care, quality of life, 
individualized care, in a climate of real confidence, an essential component of any relationship. 
In palliative supportive care, techniques, therapies and specific, effective and quality knowledge 
are indispensable. Moreover, palliative and supportive care cannot be separated from doubt and 
questioning, nor limited to a fulfilled and completed mission, since the other’s life is and will 
remain, from their own personal assessment, that of the dying patient who sometimes, in my 
role of caregiver and witness, I have the privilege to meet. 

resume Les grands principes de raccompagnement de la personne 
en soins palliatifs 

Les grands principes de I’accompagnement en soins palliatifs sont axes depuis leur origine sur 
la reconnaissance de la « souffrance totale » du patient et d’un necessaire travail en equipe 
pour les soignants. A cote de la medecine qui soigne, il devient necessaire de reconnaitre une 
medecine du soin de I’autre (malade) qui, fondee sur la relation a I’autre, tentera d’assurer avec 
lui un reel projet de vie jusqu’a la fin de la vie. Au malade, considere alors comme « sujet de 
soin », homme ou femme vivant jusqu’a son dernier souffle, I’equipe proposera 
accompagnement, qualite de vie, soins personnalises, dans un reel climat de confiance 
essentiel a toute relation. L’accompagnement en soins palliatifs ne peut faire I’economie ni de 
techniques, ni de therapeutiques, ni de connaissances specifiques, performantes et de qualite. 
L’accompagnement en soins palliatifs ne peut non plus se departir ni de doute ni de 
questionnement, ne peut se resumer a un savoir-faire accompli et clos, puisque la fin de vie de 
I’autre reste et restera de sa seule evaluation personnels celle du sujet mourant que parfois de 
ma place de soignant, temoin, j’aurai le privilege d’approcher. 


L’auteur declare ne pas avoir de conflit d’interets concernant les donnees publiees dans 
cet article. 
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